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Výroční zpráva-META, z.s. - rok 2022
Poslání spolku META, z.s.

Posláním spolku je sdružovat pacienty se vzácným střádavým onemocněním a jejich sympatizující.  Zastupovat jejich zájmy a posilovat povědomí o vzácných střádavých chorobách v laické i odborné veřejnosti. 
META zastupuje především tyto diagnozy:

· Pompeho choroba
· Fabryho choroba
· Gaucherova choroba
· ASMD (Niemann-Pickova choroba)
Činnost a role META při plnění poslání
· Posilovat povědomí veřejnosti, lékařů, státních i mezinárodních institucí o problematice střádavých vzácných onemocnění
· Podporovat svou činností pacienty se vzácným střádavým onemocněním a prosazovat jejich zájmy
· Zlepšovat přístup k informacím, diagnostice a léčbě vzácných střádavých onemocnění
· Zastupovat zájmy pacientů se vzácným střádavým onemocněním
K 31.12.2022 měla pacientská organizace META 99 členů.
Činnost META v roce 2022
V rámci našeho poslání jsme v roce 2022 uskutečnili tyto projekty:

· Den vzácných onemocnění 28.2.2022
· Rekondiční a rehabilitační pobyt pro pacienty s Fabryho chorobou
· Národní setkání členů /hybridně 
· Účast na mezinárodních setkání –online
· Časopis „KoMETA“ – zpravodaj

· Zajištění dodávek léčebných přípravků do aplikačních center v místě bydliště 
· Finanční podpora cestovních nákladů členům spolku (cesty na vyšetření mimo trvalé místo bydliště)

Den vzácných onemocnění 2022
Den vzácných onemocnění se koná každoročně poslední únorový den. Smyslem této akce je ukázat široké veřejnosti, co vzácná onemocnění jsou a co znamenají pro životy pacientů.

Tuto akci koordinuje na mezinárodní úrovni EURORDIS, v ČR pak Česká asociace pro vzácná onemocnění (ČAVO) a jednotlivé pacientské spolky.
Den vzácných onemocnění v roce 2022 patřil také všem, kteří lidem se vzácným onemocněním pomáhají, život s jejich nemocí zvládnout: jejich rodinám, pečovatelům, přátelům, lékařům, sestrám i těm, kteří pracují v pacientských a dalších podpůrných organizacích. Při příležitosti tohoto dne jsme všem, kdo pacientům se vzácným onemocněním pomáhají, vzkázali: 
Děkujeme, že jste s námi![image: image1.png]



Rozsvícením významných budov po celé České Republice jsme vyjádřili symbolickou podporou.  

Vybrané budovy se rozsvítili večer v den vzácných onemocnění, některé už během předcházejícího víkendu, a to růžovou, světle zelenou a světle modrou barvou. 
Naši členové svou podporu sdíleli na svých sociálních sítích s #vzacni2022,  #raredieseaseday.
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Spolek META finančně podpořil osvícení Karlovarské krajské nemocnice.
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Rekondiční a rehabilitační pobyt – Fabry 2022
V září 3.9. -10.9.2022 v Orlických horách penzion PASTVINY.

Tématem dvanáctého ročníku „Edukačního a rehabilitačního pobytu na Pastvinách“  bylo „Patero spokojeného života“ (Zdravý životní styl). Účastníci postupně prozkoumali, jak jsou psychická pohoda, pohyb, zdravá  výživa, spánek a přátelství důležitými faktory v každodenním životě

MUDr. Gabriela Dostálová se zaměřila se na edukaci onemocnění ve všech jeho souvislostech, pochopení důležitosti léčby a spolupráce pacientů i celých rodin s centrem pro léčbu Fabryho choroby. 
Program každého dne byl podobný (detailní program v příloze).

Dopoledne: 

· cvičení ve skupinách (s ohledem na kapacitu tělocvičny)

· individuální konzultace (Fyzioterapie, Duševní rozvoj)

Odpoledne:

· aktivní pobyt v přírodě

· aktivní pobyt v bazénu

Večer: 

· odborné přednášky

· přednášky a diskuze k tématu dne (jídlo, spánek, pohyb, duševní pohoda, přátelství)

· společné tvoření (vize budoucnosti – ART therapie)

Pobytu na Pastvinách v roce 2022 se zúčastnilo 37 pacientů vč. jejich rodinných příslušníků. Počasí nám přálo a všech 37 členů Fabryho rodinky si společné chvíle moc užilo.  Těšíme se opět napřesrok na stejném místě!
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Mezinárodní setkání

META se účastnila akce/ oslavy dne 18.11.2022 - Generální ředitelka IGA slavila 25 let v organizaci IGA.

[image: image7.png]25 YEARS OF PATIENT ADVOCACY
Join us in congratulating the
International Gaucher Alliance’s CEO
Tanya Collin-Histed

on 25 amazing years of being
an advocate for Gaucher patients
in the UK, Europe and worldwide.
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Národní setkání členů 

Letošní setkání členů spojené s valnou hromadou se konalo hybridně v pacientském HUBu a přes platformu TEAMS dne 10.12.2022.

Fyzicky se účastnilo 21 členů spolku. 

Online se připojilo 5 členů spolku. 
Téma setkání:

· Domácí podávání léčivého přípravku
· Paliativní péče
· Zpráva o činnosti spolku
· Plánované aktivity spolku  
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Děkuji všem účastníkům, kteří dorazili ze vzdálených koutů republiky.
Časopis „KoMETA“ - zpravodaj

S ohledem na dlouho trvající pandemii COVID-19 se nám v roce 2021 podařilo vzkřísit časopis KOMETA, která vyšla i letos opět 2 x v létě a na podzim.
Časopis se stal pro všechny dalším komunikačním kanálem.
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Zajištění dodávek léčebných přípravků do aplikačních center v místě bydliště 

V roce 2022 pokračovala spolupráce s firmou TRANSMED, tato firma pro nás zajišťuje od srpna 2021 dodávky léčebných přípravků do aplikačních center v místě bydliště pacienta. Pacient tak již nemusí cestovat každých 14 dní do Národnícho centra pro léčbu v Praze, do centra bude dojíždět min. 4x ročně, kvůli pravidelným odběrům a specifickým vyšetřením.

Finanční podpora cestovních nákladů členům spolku (cesty na vyšetření mimo trvalé místo bydliště)

Jako každý rok spolek META pomohl financovat cestovní náklady pacientů, kteří museli vyrazit na vyšetření mimo své trvalé bydliště a jejich finanční situace nebyla dobrá.
Ekonomická část
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